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Ozet Abstract

Amag: Engelli c¢ocuga sahip ailelerin aile islevlerini
degerlendirmek ve iligkili faktorleri belirlemektir.

Yontem: Tanimlayici tipte olan arastirma, bir 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezinde, Haziran 2016-2018 tarihleri
arasinda gergeklestirilmistir. Evreni, rehabilitasyon merkezine
kayitli cocugu olan, iletisim problemi olmayan, okur-yazar
olan 186 ebeveyn olusturmus, Orneklem ydntemine
gidilmemis ve evrenin timii ile calisgtlmistir. Veriler, Soru
Formu ve Aile Degerlendirme Olgegi ile yiiz yiize goriisiilerek
toplanmistir. Veriler, yiizdelik, ortalama, t test, ANOVA ve
parametrik  degerlendirme  yapilamadigt  durumlarda,
parametrik olmayan testler ve Cronbach's alpha katsay1
hesaplamasi kullanilarak analiz edilmistir. Etik ilkelere bagl
kalinmugtir.

Bulgular: Ebeveynlerin aile islevlerinin saglikli diizeyde
oldugu (1.68+0.35), fakat roller (2.13+0.41) (%62.9) ve
gereken ilgiyi gosterme (2.36+0.37) (%93) islevlerinde
sagliksiz diizeyde oldugu saptanmuistir.

Sonu¢: Genel olarak, ¢ocuklarin, annelerin, babalarin ve
ailelerin hemen hemen biitiin 6zelliklerine gore ebeveynlerin
roller, davramig kontrolii ve gereken ilgiyi gdsterme
islevlerinde, onemli diizeyde yiiksek ve/veya sagliksiz
seviyede olmasi, bu islevler igin profesyonel olarak
desteklenmeleri gerektigini gostermektedir.

Anahtar Kelimeler: Aile islevleri, ebeveyn, engelli cocuk

GIRIS

Aim: Evaluating the family functions of families with disabled
children and determining the related factors.

Methods: The descriptive study was conducted in a special
education and rehabilitation center between June 2016 and
2018. The universe consisted of 186 literate parents who had
children registered in the rehabilitation center, had no
communication problems, and did not use the sampling
method, and the whole universe was studied. The data were
collected through face-to-face interviews with the
Questionnaire and the Family Evaluation Scale. Data were
analyzed using percentile, mean, t-test, ANOVA and non-
parametric tests when parametric evaluation and Cronbach's
alpha coefficient calculation. Ethical principles are adhered to.
Results: In the study, parental family functions were found at
a healthy level (1.68+0.35), but to be in an unhealthy level in
roles (2.13+0.41) (%62.9) and interesting in need functions
(2.36+0.37) (%93) of parents.

Conclusion: Generally, parents’ roles, behavior control and
interesting in need functions are at a significantly higher and /
or unhealthy level according to almost all characteristics of
children, mothers, fathers and families are shown that parents
should be professionally supported for these functions.

Keywords: Family functions, parent, disabled child

Saglikli gelisim gostersin veya engelli olsun, cocugun yasayabilecegi en saglikli ortam aile ortamidir. Aile,

cocugun biiylime ve gelismesinde, toplumda ¢esitli rol ve sorumluluklar {istlenmesinde primer sorumlu ve en

onemli giictiir (Ozsenol ve ark., 2003).

Saglikli bir ¢ocuga sahip olma, toplum igerisinde ebeveynlik rollerinin benimsenmesini ve g¢ocuk

biiyiitmeyi kolaylastirdig1 i¢in her anne-baba dogal olarak saglikli bir gocugun ebeveyni olmayi arzular (Sen
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&Yurtsever, 2007). Ancak, cocuktaki kalic1 bir saglik sorunun varligi anne-baba rollerinde degisiklikleri
kaginilmaz kilmaktadir (Kirbas & Ozkan, 2013; Gutman, 2002; Seltzer ve ark., 2011). Cocugun engelli olmasi,
bu sorumlulugu daha da fazla arttirmaktadir (Ozsenol ve ark., 2003).

Engeli ne olursa olsun, engelli ve bakima muhtag bir ¢ocuga sahip olmak, maddi, manevi, yasam tarzi, aile
ve sosyal iligki sorunlar1 gibi birtakim 6zel zorluklar1 da beraberinde getirir. Bu 6zel zorluklar, engelli bir
cocugun ailesi i¢in en 6nemli stres kaynaklaridir. Cocugun gelisimi ile ilgili zorluklar, saglik sorunlart ve
anne-babaya bagimlilik boyutu, ailenin stres durumunu belirlemektedir (Akkok, Askar & Karanci, 1992).
Ayrica, anne-babalarin ¢ocuklariin gelecegi ile ilgili korku ve engellenme yasadiklari, ¢cocuklarinin diger
saglikli cocuklar gibi gelisme gosterip gosteremeyecegi, birilerine bagli olmadan bir yetiskin gibi yasayip
yasamayacagi konusunda da kaygili olduklari ifade edilmistir (Ozsenol ve ark.,2003; Duman, 1995).

Anne-babalar, bundan sonraki yasamlarinda, sosyal ¢evre diizenlerinde, gelecekle ilgili beklenti ve
planlarinda, is yasamlarinda, aile islevlerinde degisiklikler gibi saglikli bir c¢ocuga sahip olmanin
getirebileceginden oldukca farkli durumlarla kars1 karsiya kalmaktadir (Kirbas & Ozkan, 2013; Gutman,
2002; Seltzer ve ark., 2011).

Temel islevi ¢ocugun psikolojik gelisim ve ihtiyacini karsilamak olan ailenin, aileyi olusturan bireyler
arasindaki iliskinin olumlu ya da olumsuz olmasindan bireylerin psikolojilerinin dogrudan etkilenebilecegi
bildirilmistir (Bulut, 1993; Alacahan 2010; Y1ildirim, 2005). Konu ile ilgili yapilan ¢alismalarda; engelli ¢ocuk
ile birlikte ailenin yapisinin ve dinamiklerinin degistigi, sosyal izolasyon, depresyon, sucluluk, anksiyete gibi
psikososyal sorunlara ve zorlanmalara sebep oldugu dolayisiyla da aile islevinde bozulmalarin gériildiigii, bu
bozulmalar ile psikolojik saglik durumu arasinda olumlu ya da olumsuz iligkiler ortaya ¢iktig1 belirtilmistir
(Dyson,1997; Yildirim, 2007; Lach ve ark., 2009; Nehra ve ark., 2005). Normal gelisim gdsteren gocuga sahip
ailelerin depresyon diizeylerinin, zihinsel ve/veya bedensel engelli ¢ocugu olan ailelere gore daha diisik
diizeyde oldugu saptanmistir (Olsson & Hwang, 2001; Hobdell, 2004). Ayrica, engelli ¢ocugu olan ailelerde,
annelerin babalara gore daha yiiksek diizeyde etkilendigi saptanmustir (Sivrikaya & Tekinarslan, 2013).

Engel diizeyi ve tiirii fark etmeksizin ebeveynlerin yasadig: bu siirecler birbirine cok benzemektedir. Bu
stireglerin sonucunda; ailelerin zamanla yeni yasamlarina alisarak, ¢ocuklarinin degistirilemez engelini
kabullenip, onlarin daha saglikli psikososyal gelisim gostermeleri i¢in gerekli gorevleri yapmalari, onlarin
gereksinim duydugu ihtiyaglart dogrultusunda ilgi, sevgi ve sefkati ¢ocuklarna sunarak, onlar1 yasama
hazirlamalar1 beklenmektedir (Ceylan, 2004; Dereli & Okur, 2008; Yildiz, 2009; Coskun, 2013).

Engelli ¢ocugu olan ailelere saglanacak hizmetlerde, ailelerin degerlendirilmesi, ailelerin saglikli veya
sagliks1z islevlerinin belirlenmesi énemlidir (Ozsenol ve ark., 2003). Engeli olan ¢ocuklara saglanacak
hizmetlerin olumlu ve etkili olabilmesi i¢in Oncelikli olarak, aile ihtiyaglarinin, aile islevlerinin, aile igi
etkilesimin, yasanan problemlerin, bas etme becerilerinin, sahip olunan kaynaklarin ve bunlar arasindaki
etkilesimin ¢ok kapsamli olarak incelenmesi gerekmektedir. Bir¢ok aile bu sorunlar1 yasarken ¢oziim ve

destek aramaktadir. Ulkemizde, engelli bir cocukla yasamini siirdiiren ailelerin islevlerini ve engel tiplerine
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ozel sorunlar irdeleyen calismalar mevcuttur (Ozsenol ve ark., 2003; Yildiz, 2009; Coskun, 2013). Ancak,
biitiin engel tiplerinde aile islevlerinin ne durumda oldugunun belirlenmesi, gelistirilecek ¢oziim Onerileri i¢in
yol gosterici olabilir.

Bu arastirma, engelli cocugu olan ailelerin aile islevlerini degerlendirmek ve bu islevler ile iliskili faktorleri

tespit etmek amaciyla yapilmstir.

MATERYAL VE METOT
Arastirmanin Tipi
Arastirma, 6zel bir egitim ve rehabilitasyon merkezinde, Haziran 2016-2018 tarihler arasinda, tanimlayict

ve kesitsel olarak ger¢eklestirilmistir.
Arastirma Evreni ve Orneklemi
Arastirmanin evrenini, rehabilitasyon merkezine kayitli 186 cocugun ebeveynleri olusturmustur.

Calismaya dahil edilme kriterleri, 18 yas ve lizeri olma, gorme ve isitme ile ilgili problemi olmama,

iletisime ve igbirligine a¢ik olmadir. Arastirmada evrenin tamamu ile ¢alisilmigtir.
Veri Toplama Araclarn

Verilerin toplanmasinda, Kisisel Bilgi Formu ve Aile Degerlendirme Olgegi (ADO) kullanilmustir. Veriler
yiiz yiize goriisiilerek elde edilmistir.

Kisisel Bilgi Formu: Kisisel bilgi formu arastirmaci tarafindan konu ile ilgili literatiir (Ozsenol ve ark., 2003;
Coskun, 2013) taramasi yapilarak hazirlanan, ¢ocuga ve aileye ait Ozelikleri kapsayan 14 sorudan

olusmaktadir.

Aile Degerlendirme Olgegi (ADO): ADO, Epstein ve ark. (1983) tarafindan aile islevinin cesitli alt
boyutlarin1 degerlendirmek ve ailenin sorun alanlarini tespit etmek iizere gelistirilmistir (Epstein ve ark.,
1983). Olgegin Tiirkce uyarlamas1 Bulut (1990) tarafindan gergeklestirilmistir. Olgek, aile ici etkilesimin
saglikli veya sagliksiz olup olmadigini degerlendirmekte ve 4’li likert tipinde 60 maddeden olugmaktadir.
Olgekten alinan diisiik puan ortalamasi (2’nin alt1) saglikli aile islevlerini belirtirken yiiksek puan (2’nin iistii)
ortalamas1 saglikli olmayan aile islevlerini belirtmektedir (Bulut,1990). Olgek, roller, iletisim, gereken ilgiyi
gosterme, duygusal tepki verebilme, problem ¢ézme, davranis kontrolii ve genel islevler seklinde 7 alt
boyuttan olusmaktadir (Ozsenol ve ark., 2003; Bulut, 1993; Bulut, 1990). Olgegin Cronbach Alpha katsayisi
0.89 olup, (Bulut,1990) bu arastirmada i¢in 0.93 olarak saptanmustir.

Verilerin Toplanmasi
Veriler, mesai saatleri igerisinde haftanin 5 giinii, saat 10:00 ile 15:00 aras1 engelli g¢ocuklarin
ebeveynlerden rehabilitasyon merkezinde kabul ettikleri miisait saatlerde ve ¢ocuklar rehabilitasyon alirken,

yiiz yiize soru-cevap goriisme teknigi ile 10 dakikalik goriisme sonucunda elde edilmistir.
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Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmada elde edilen veriler “Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 17.0 programi”
kullanilarak analiz edilmistir. Cocuk, ebeveyn, aile 6zelliklerinin ve Slgek puanlarinin belirlenmesinde
tanimlayic istatistikler (yiizdelik, ortalama) kullanilmistir. Cocuk, ebeveyn ve aile 6zelliklerine gore aile
islevlerinin degerlendirilmesinde; t test, ANOVA ve parametrik degerlendirme yapilamadigi durumlarda,
parametrik olmayan testler, “Mann Whitney U” testi ve “Kruskal-Wallis” testi kullanilmistir. Olgek katsayi
hesaplamasinda; Cronbach's Alpha katsay1 hesaplamasi kullanilmistir. Calismada p<0.05 degeri istatistiksel

olarak anlamli kabul edilmistir.
Arastirmanin Etik Yoni

Arastirmada kullanilan 6lgek igin 6lgek sahibinden elektronik ortamda posta yoluyla kullanim izni
alinmistir. Arastirmanin yapilmasi konusunda, Atatiirk Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Etik Kurulundan
10.12.2014 tarihinde onay ve ilgili kurum Palandéken Kaymakamligi Tecriibe Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi Miidiirliigiinden gerekli yasal izinler alinmistir. Aragtirma grubuna ¢aligmanin amaci agiklanmustir.
Engelli ¢ocuklarin ebeveynlerine alinan bilgilerin gizli tutulacagi, baska hicbir yerde kullanilmayacag taahhtit
edilmistir. Arastirmada, bilgilendirilmis onam, goniilliilik ve gizliligin korunmasi ilkelerine uyulmustur.

Arastirmada Insan Haklar1 Helsinki Deklerasyonu’na sadik kalinmistir.
BULGULAR

Ebeveynlerin aile islevleri puan ortalamasi 1.68+0.35tir. Alt boyutlar puan ortalamasi; problem ¢ézme
icin 1.64+0.68, iletisim igin 1.76+0.54, roller igin 2.13+0.41, duygusal tepki verebilme i¢in 1.68+0.60, gereken
ilgiyi gosterme i¢in 2.36+0.37, davranis kontrolii i¢in 1.97+£0.43 ve genel islevler i¢in 1.594+0.59°du (Tablo

1). Aile islevleri toplam puan ortalamasi lizerinden ebeveynlerin %32.3’ii sagliksiz diizeydedir.

Tablo 1. Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olgeginden Aldig Puanlar

Ebeveynler Olcek Alt Olcek Alt Boyutlar X+SS

Olcek Boyutlar Min-Max Min-Max

Problem C6zme 1-4 1-4 1.64+0.68
Tletisim 1-3.7 1-4 1.76+0.54
Roller 1.3-3.2 1-4 2.13+0.41
Duygusal Tepki Verebilme 1-3.9 1-4 1.68+0.60
Gereken Ilgiyi Gosterme 1.4-3.9 1-4 2.36+0.37
Davranig Kontrolii 1.4-3.9 1-4 2.36+0.37
Genel Islevler 1.4-3.9 1-4 2.36+0.37
Toplam 1.16-2.96 1-4 1.68+0.35

Frekans (n=370) / Ort. £ SS
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Tablo 2. Cocuklarin Ozelliklerine Gére Genel Islevler Diizeyi

Yiizde (%) / Ort. (Min. - Maks.) Frekans (n=186) / Ort. = SS, t: Bagimh gruplarda t testi, Fxw: Kruskal-Wallis testi

S % Genel islevler Toplam
X+SS X+SS

Cinsiyet
Kiz 100 53.8 1.49+0.45 1.80+0.34
Erkek 86 46.2 1.70+0.71 1.96+0.48
Testve p t=2.506 p=.013 t=2.459 p=.015
Yas
0-3 24 12.9 1.45+0.53 1.78+0.40
4-5 36 194 1.57+0.66 1.85+0.47
6-11 61 32.8 1.62+0.59 1.91+0.42
12-18 65 34.9 1.61+£0.57 1.89+0.40
Testve p Fkw=3.272 p=.351 Fkw=3.664 p=.300
Egitim Durumu
Okuma-yazma bilmiyor 121 65.1 1.64+0.58 1.93+0.42
Ilkokul-ortaokul mezunu 45 24.2 1.55+0.67 1.83+0.46
Lise mezunu 20 10.8 1.32+0.36 1.65+0.23
Testve p Fkw=7.195 p=.027 Frkw=9.757 p=.008
Kardes Sayisi
Yok 20 10.8 1.25+0.46 1.62+0.37
1 70 37.6 1.49+0.55 1.80+0.41
2 ve lizeri 96 51.6 1.72+0.61 1.98+0.40
Testve p Fkw=21.362 p=.000 Fkw=12.484 p=.000
Engel Tipi
Zihinsel 48 25.8 1.68+ .70 1.91+0.46
Bedensel 84 45.2 1.48+ .55 1.78+0.38
Isitme 5 2.7 1.61+ .50 1.95+0.48
Birden fazla 49 26.3 1.68+ .53 1.99+0.42
Testvep Fxw= 8.040 p=.045 Frkw=9.823 p=.020

Aragtirmada, engelli ¢ocuklarin %53.8’i kiz, %34.9’u 12-18 yas grubunda, %65°1 okuma-yazma bilmiyor,

%51.6’s1 iki ve daha fazla kardese sahip ve %45.2°si bedensel engellidir (Tablo 2).

Erkek (p<0.05), okuma-yazmasi olmayan (p<0.01), iki ve daha ¢ok kardesi olan (p<0.001) ve birden fazla

engeli olan cocuklarin (p<0.05) ebeveynlerinde, aile islevleri puan ortalamalar1 6nemli diizeyde daha

yiiksektir. Alt boyutlar; problem ¢dzme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme, davranis kontrolii islevleri

ile genel aile islevlerinde problemler vardir (Tablo2).
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Tablo 3. Annelerin Ozelliklerine Gore Genel Islevler Diizeyi (S=186)

Ozellikler S % Genel Islevler Toplam
X+SS X+SS

Anne Yasi

18-25 11 5.9 1.43+0.63 1.73+0.48

26-35 58 31.2 1.51+0.59 1.81+0.41

36-45 91 48.9 1.63+0.54 1.92+0.39

46 ve lizeri 26 14.0 1.64+0.74 1.92+0.50

Testve p Fkw=5.433 p=.143 Fxw= 7.357 p=.061

Anne Egitim Durumu

Okuma-yazma bilmiyor 15 8.1 1.70+0.66 1.95+0.47

[lkokul-ortaokul mezunu 102 54.8 1.70+0.60 1.97+0.41

Lise mezunu 40 215 1.46+0.56 1.74+0.39

Universite mezunu 29 15.6 1.31+0.44 1.69+0.36

Testvep Fkw=19.639 p=.000 Fkw=22.089 p=.000

Anne Calisma Durumu

Calistyor 24 12.9 1.36+0.46 1.70+0.38

Caligmiyor 162 87.1 1.62+0.60 1.90+0.42

Testve p tmu=1365.000 p=.018 tmu=1313.000 p=.010

Frw: Kruskal-Wallis testi , tmu : Mann Whitney U test

Annelerin %48.9’u 36-45 yas grubunda, %54.8’1 ilkokul-ortaokul mezunu ve %87.1°1 ¢alismamaktadir

(Tablo 3). Okuma-yazmasi olmayan (p<0.001) ve ¢alismayan (p<0.01) annelerde, puan ortalamalar1 6nemli
diizeyde daha yiiksektir (Tablo 3).
Tablo 4. Babalarm Ozelliklerine Gére Genel Islevler Diizeyi (S=186)

Ozellikler S % Genel islevler Toplam
X+£SS X+£SS

Baba Yasi

35 ve alt1 39 21.0 1.48+0.58 1.76+0.41

36-45 89 47.8 1.62+0.61 1.90+0.43

46 ve iizeri 58 31.2 1.60+0.59 1.91+0.40

Testve p F=.828 p=.439 F=1.950 p=.145

Baba Egitim Durumu

Ilkokul-ortaokul 70 37.6 1.70+ 0.59 1.96+0.39

Lise 58 31.2 1.64+0 .67 1.94+0.48

Universite 58 31.2 1.39+0 .46 1.70+0.33

Testve p F=4.832 p=.009 F=7.346 p=.001

Baba Meslegi

Isci 57 30.6 1.79+ 0.67 2.05+0.45

Memur 67 36.0 1.35+0.41 1.68+0.31

Serbest 62 334 1.65+0.60 1.92+0.41

Testve p F=10.164 p=.000 F=13.706 p=.000

F:ANOVA

Babalarin %47.8°1 36-45 yas grubunda, %37.6’s1 ilkokul-ortaokul mezunu ve %36’s1t memurdur (Tablo 4).

[lkokul-ortaokul mezunu (p<0.01) ve isci (p<0.001) babalarda, puan ortalamalari énemli diizeyde daha

yiiksektir. Daha da 6nemlisi is¢i olan babalarin aile iglevleri sagliksiz diizeydedir (Tablo 4).
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Tablo 5. Aile Ozelliklerine Gére Genel Islevler Diizeyi

Ozellikler S % Genel islevler Toplam

X+SS X+SS
Aile Tipi
Cekirdek 157 84.4 1.53+0 .55 1.83+0.39
Genis 29 15.6 1.86+0.71 2.12+0.47
Testve p tmu= 1673.500 p=.023 tmu=1409.000 p=.001
Sosyal Giivence Durumu
Var 173 93.0 1.53+0.55 1.84+0.40
Yok 13 7.0 2.30+0 .64 2.33+0.45
Testve p tmu= 376.500 p=.000 tmu=441.000 p=.000
Maddi Durum
Gelir giderden az 52 28,0 1.97+0.68 2.18+0.45
Gelir gidere denk 105 56,4 1.50+0.49 1.81+0.35
Gelir giderden fazla 29 15,6 1.22+0.34 1.56+0.23
Testve p

Fxw=40.070 p=.000
Kendisi Olmadiginda Cocugun Bakiminda Kaygi Yasama Durumu

Fxw=50.759 p=.000

Evet 138 74.2 1.56+0.61 1.85+0.43
Hayir 48 25.8 1.65+0.53 1.95+0.37
Testvep tmu= 2788.000 p=.101 tmu=2602.000 p=.027
Baska Cocuk Sahibi Olmayi isteme Durumu

Evet 38 20.8 1.48+0.56 1.83+0.42
Hayir 148 79.6 1.61+£0.60 1.89+0.42
Testve p tmu= 2355.500 p=.121 tmu=2529.000 p=.339

Fxw: Kruskal-Wallis testi, tmu : Mann Whitney U test

Ebeveynlerin %84.4°1i ¢ekirdek ailede yasiyor ve %93’ sosyal giivenceye sahip, %56.4’tinde gelir gidere
denktir. Ebeveynlerin %74.2’si kendisi olmadiginda ¢ocugun bakimi i¢in kaygi yasamakta ve %79.6’s1 bagka
cocuk sahibi olmayi diisiinmemektedir (Tablo 5).

Genis ailede yasayan (p<0.01), sosyal glivencesi olmayan (p<0.001) ve geliri giderinden az olan (p<0.001)
ebeveynler 2’nin iizerinde ve 6nemli diizeyde daha yiiksek puanlara sahiptir. Kendisi olmadiginda ¢ocugun

bakimi i¢in kaygi yasamayan ebeveynlerin 6nemli diizeyde daha yiiksek puanlar1 vardir (p<0.001, Tablo 5).

TARTISMA

Engelli ¢cocuga sahip ailelerin aile islevlerini degerlendiren ve etkileyen faktorleri belirleyen arastirmada,
elde edilen bulgular, ilgili literatiirle ve kaynak bulunamadigi durumlarda yorum yapilarak, tartisilmistir
(Bulut,1990; Coskun,2013).

Aragtirmada, ebeveynlerin aile islevleri puan ortalamasmin 1.68+0.35 oldugu saptanmistir. Ayrica,
arastirmada, ebeveynlerin %32.3’linlin aile islevleri toplam puan ortalamasinin sagliksiz diizeyde oldugu
saptanmistir. Benzer sekilde, caligmalarda, islevleri sagliksiz olan aile oran1 %34.3 olarak tespit edilmistir
(Antar, Ozen & Ozbulut, 2001; Alacahan, 2010; Coskun, 2013).

Saglikli aile islevlerine sahip aileler kendi i¢inde farkli sorunlar yasamaktadir. Fakat engelli bir ¢ocuga
sahip olmanin olumsuz yasantilari ile aile iglevselligi bozulmus olan ailelere oranla daha konforlu ve basa

¢ikmasi kolay bir yasam siirebilmektedirler (Ozsenol ve ark., 2003).
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Arastirmadaki bulgumuzun bu ¢aligma bulgularina gore sagliklt durumda olmasina ragmen, sinir puana
yakin olmasi ebeveynlerin aile islevleri i¢in destege ihtiyact oldugunu gosterebilir. Aile islevselliginin diisiik
olmasi, ailelerin islevsel aligkanliklarinin olmadigini1 ve ailenin genellikle bir kaos ortaminda yasadigini
gostermektedir (Ozsenol ve ark., 2003).

Problem ¢6zme diizeyi, ailenin islevlerini etkili diizeyde yerine getirebilecegini ve ortaya ¢ikabilecek
sorunlarini ¢dzebilme becerisini gostermektedir. (Bulut, 1993; Ozsenol ve ark., 2003). Arastirmada,
ebeveynlerin problem ¢6zme islevi puan ortalamasi 1.64+0.68 olarak saptanmistir. Bu puan ortalamasinin
isitme engeli olan ¢ocuklarin anne ve babalarinda 1.98+0.685, fiziksel engelli ¢cocugu olan ebeveynlerde
2.20+0.61, cocugun engelinden dolay1 kendini su¢layan babalarda 1.69 ve suglamayanlarda 1.57 oldugu tespit
edilmistir (Ozsenol ve ark., 2003). Ayrica, arastirmada, ebeveynlerin %28’inin problem ¢ézme islevinde
sagliksiz diizeyde oldugu saptandi. Benzer bir ¢alismada, problem ¢6zme islevi yoniinden sagliksiz olan aile
orani daha yiiksek (%41.8) oldugu belirlenmistir (Alacahan, 2010).

Arastirmada, ebeveynlerin iletisim islevi puan ortalamasi 1.76+0.54 olarak, saglikli seviyede oldugu
saptanmistir. Bu puan ortalamasinin igitme engeli olan ¢ocuklarin anne ve babalarinda 1.98+0.45 ve fiziksel
engelli cocugu olan ebeveynlerde ise 2.114+0.54 oldugu bulunmustur (Antar ve ark., 2001; Coskun, 2013).
Ayrica, arastirmada, ebeveynlerin %32.3’{iniin iletisim islevinde sagliksiz diizeyde oldugu saptanmuistir.
Bagka bir ¢alismada, iletisim islevi sagliksiz seviyede olan ailelerin orani benze sekilde %37.3 olarak
belirlenmistir (Alacahan, 2010). Aile igi iligkiler, ailenin islevlerinin saglikli bir bigimde siirdiiriilmesinde,
temel faktordiir (Ozsenol ve ark., 2003; Alacahan, 2010). iletisim, aile iiyeleri arasindaki bilgi aligverisidir.
(Bulut, 1993; Ozsenol ve ark., 2003). Islevselligi yiiksek olan aile iiyeleri kendilerini ailelerinin degerli bir
parcast olarak gordiikleri i¢in agik iletisimi tercih ederler ve gerektiginde kendilerini rahatga ifade edebilirler.
Birbirleri ve diger insanlarla iliskiler daha saglikli ve giicliidiir (Ozsenol ve ark., 2003) Aile iiyeleri arasindaki
sagliksiz iletisim oldugunda, yetersiz aile islevi gosterildigi ve ailelerin problem yasama egilimlerinin daha
yiiksek oldugu, aile iiyeleri arasindaki iliskilerin ve aile ici rollerin aile islevlerinde olduk¢a dnemli diizeyde
belirleyici oldugu belirtilmistir (Portes ve ark., 2000; Demircioglu ve ark., 2011).

Aragtirmada, ebeveynlerin roller iglevi puan ortalamasi 2.13+0.41 olarak saptandi. Bu puan ortalamasinin
isitme engeli olan ¢ocuklarin anne ve babalarinda, 2.11+0.60 ve fiziksel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerde ise
2,24+0,50 ve roller islevinde sagliksiz aile oraninin %31.3 oldugu tespit edilmistir (Alacahan, 2010). Bu
bulgudan farkli olarak, aragtirmada ebeveynlerin %62.9’unun problem ¢ozme islevinde sagliksiz diizeyde
oldugu saptanmaistir.

Anne-babalarin yeni bir birey diinyaya getirme karariyla baslayan ve dogumla birlikte devam eden zorlu
bir siiregte, ailede bigilen rollerin yeniden diizenlenmesi, aile i¢i yeni rutinlerin olusturulmasi ve pek ¢ok
alanda olusacak degisikliklere oryantasyon saglanmasi kaginilmaz olur (Antar ve ark., 2001; Bahar ve ark.,
2009; Coskun, 2013). Yine de saglikli bir ¢ocuga sahip anne-baba olmak olduk¢a kolay ve istendik bir

durumdur. Ancak, cocukta kalic1 ve degistirilemez bir saglik sorununun bulunmasi, anne baba rollerinde
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degisiklikleri beraberinde getirmektedir (Cavusoglu, 2011; Kirbas & Ozkan, 2013). Farkli 6zelliklerle dogan
bir cocugun anne-babalik rolii, anne-babalarin kendi sectikleri bir rol olmamakla beraber, tercih etmek
istemedikleri bir durum olarak da karsimiza ¢ikmaktadir (Bulut, 1990; Coskun, 2013).

Arastirmada, ebeveynlerin duygusal tepki verebilme islevi puan ortalamasi 1.68+0.60 olarak saptandi.
Benzer bir calismada, benzer sekilde, cocugun var olan engelinden 6tiirii kendini suglayan annelerin duygusal
tepki verebilme puani saglikli seviyede, fakat 1.96 bulunmustur (Ozsenol ve ark., 2003). Aksine, bu puan
ortalamasiin isitme engeli olan cocuklarin ebeveynlerinde, 2.26+0.52 ve fiziksel engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerde ise 2.10+0.60 ve sagliksiz seviyede oldugu belirlenmistir (Antar ve ark., 2001; Coskun, 2013).
Ayrica, aragtirmada, ebeveynlerin %22.6’sinin duygusal tepki verebilme islevinin sagliksiz diizeyde oldugu
saptand1. Yapilan bir ¢alismada, bu oran %34.3 olarak, tespit edilmistir (Alacahan, 2010). Duygusal tepki
verebilme islevi, bireylerin karsilarina ¢ikabilecek her tiirlii uyarana karsi verebilecekleri en uygun tepkiyi
verebilmesidir (Bulut, 1993; Ozsenol ve ark., 2003). Cocuk sahibi olmanin ebeveynlere yiikledigi dogal
zorluklara bir de cocugun engelli olma durumu eklenirse, bu aile i¢in daha zorlayici ve stres yaratict bir durum
olusturmaktadir (Ozsenol ve ark., 2003; Dogru & Arslan, 2008; Akandere ve ark., 2009).

Ozellikle, engelli gocukla bagimli bir iliski iginde olmanin, cocugun durumundan dolay1 6zel bakim ve
rehabilitasyona gereksinim duymasinin ebeveynler ilizerinde olumsuz etkileri oldugu bilinmektedir (Kaytez
ve ark., 2015). Ayrica, engel tiirii fark etmeksizin, engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin olduk¢a yiiksek
engellenme duygusu yasadiklari, daha fazla diizeyde depresyon belirtileri gosterdikleri, bosanma, evi terk
etme, intihar ve alkol bagimlilig: sikliginm yiiksek oldugu bildirilmistir (Ozsenol ve ark., 2003). Birgok
caligmada, isaret edildigi gibi duygusal tepki verebilme puaninin ikiden fazla olmasi, aile iiyelerinin ruh
sagliginin korunmasi ve ¢ocugun daha verimli sekilde topluma kazandirilmasi i¢in ailelerin psikolojik
yardima, rehberlige ve profesyonel destege gereksinimleri oldugunu gostermektedir (Antar ve ark., 2001;
Akinci, 2007). Saglikli ve giiclii aile iglevselligi olan aile tiyeleri daha az psikolojik sorun yasarlar, stres
olusturan durumlara daha hizli ve oldukg¢a saglikli uyum saglarlar (Bulut, 1990; Petrocelli ve ark., 2003).

Aragtirmada, ebeveynlerin gereken ilgiyi gosterme islevi puan ortalamasi 2.364+0.37 olarak saptandi. Bu
puan ortalamasinin isitme engeli olan ¢ocuklarin anne ve babalarinda, 2.21+0.32 ve fiziksel engelli ¢ocugu
olan ebeveynlerde ise 2.25+0.48 oldugu tespit edilmistir. Ayrica, arastirmada, ebeveynlerin %93 liniin
gereken ilgiyi gosterme islevinde sagliksiz diizeyde oldugu saptandi. Bu oranin diger bir ¢alismada, daha
diisik oldugu (%58.2), fakat ailelerin ¢ogunlukla gereken ilgiyi gosterme islevinde sorun yasadigi
bildirilmistir (Antar ve ark., 2001; Alacahan, 2010; Coskun, 2013). Arastirmada, gereken ilgiyi gosterme puan
ortalamasinin 2’den yiiksek olmasi, destege gereksinim oldugunu gostermektedir.

Arastirmada, ebeveynlerin davranis kontrolii islevi puan ortalamasi 1.97+0.43 olarak saptandi. Bu puan
ortalamasinin isitme engeli olan ¢ocuklarin anne ve babalarinda, 2.22+0.34 ve fiziksel engelli cocugu olan
ebeveynlerde ise 2.284+0.44 oldugu bulunmustur (Antar ve ark., 2001; Coskun, 2013). Ayrica, arastirmada,

ebeveynlerin %52.2’sinin davranis kontrolii islevinde sagliksiz diizeyde oldugu saptandi. Baska bir ¢alismada,
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bu oranin %26.9 oldugu ve aile islevleri icerisinde, en az sorun yasanilan ve saglikli bir bi¢imde yerine
getirilen islev oldugu bildirilmistir (Alacahan, 2010). Davranis kontrolii, aile bireylerinin her birinin
davramislarina standart kurallar koyma ve bu kurallarla disiplin saglama bi¢imidir (Bulut, 1993; Ozsenol ve
ark., 2003). Davranis kontrolii islevi saglikli bir ailede, aile iiyelerinin birbirlerinin davranislarini kontrol etme
ve uygun davranisin sergilenmesinde yardimlastiklari ifade edilmistir. Ayn1 zamanda, akraba ve mahalle
iligkilerinin davranig kontroliinii saglamada etkili oldugu davranis sorunlarin1 ¢6zmek i¢in sorumluluk sahibi
olmanin 6nemli oldugu bildirilmistir (Olsson, & Hwang, 2001; Demircioglu ve ark., 2011).

Arastirmada, ebeveynlerin genel islevler puan ortalamasi 1.59+0.59 olarak saptandi. Bu puan ortalamasinin
isitme engeli olan ¢ocuklarin anne ve babalarinda, 1.89+0.59 ve fiziksel engelli cocugu olan ebeveynlerde ise
2,09+0,53 oldugu belirlenmistir. Ayrica, aragtirmada, ebeveynlerin %22.6’smin genel islevlerde sagliksiz
diizeyde oldugu saptandi. Bu oranin, diger bir calismada, %28.4 oldugu ve davranis kontrolii islevinden sonra
en saglikli islev oldugu bildirilmistir (Antar ve ark., 2001; Alacahan, 2010; Coskun, 2013).

Arastirmada, aile islevlerinin erkek (p<0.05), okuma-yazmasi olmayan (p<0.01), iki ve daha ¢ok kardesi
olan (p<0.001) ve birden fazla engeli olan ¢ocuklarin (p<0.05) ebeveynlerinde, dnemli diizeyde daha yiiksek
ve saglikli seviyede oldugu bulunmustur (Tablo 2). Benzer sekilde, daha dnce engelli ¢ocuklarin ailelerinde
yapilan bir ¢alismada, ¢cocuklarin bu 6zelliklerinin ebeveynlerin aile islevselligini etkilemedigi saptanmistir
(Ozsenol ve ark., 2003).

Engelli ¢cocugu olan ailelerde, yasamin ebeveynler arasinda farklilik gostermesi, engelli ¢ocugunun
yasamini siirekli organize etmek i¢in miicadele eden annenin yalnizhigindan kaynaklanmaktadir (Crnic ve
ark.,1983; Donmez ve ark., 2000). Ayrica, anne, biitiin giicliikleri ¢6zmek icin daha fazla calismakta ve daha
cok caba harcamakta, ilgisini, zamanini ve enerjisini cogunlukla bu ¢ocuga yoneltmekte, dolayisiyla, diger
sorumluluklarini ihmal etmek zorunda kalmaktadir (Ozsenol ve ark., 2003; Sen &Y urtsever, 2007; Kirbas &
Ozkan, 2013). Biitiin bunlarla birlikte, annelerin problem ¢dziimiinde, iletisimde ve kaliteli aile yasantisinin
temel belirleyicisi olan aile islevlerinde babalara gore daha iyi olduklari bildirilmistir (Demircioglu ve ark.,
2011).

Aragtirmada, aile islevlerinin ilkokul-ortaokul mezunu (p<0.001) ve g¢alismayan (p<0.01) annelerde,
problem ¢ozme islevinin okuma-yazmasi olmayan (p<0.01) annelerde, iletisim islevinin okuma-yazmasi
olmayan (p<0.01) ve calismayan (p<0.05) annelerde, 6nemli diizeyde daha yiiksek, fakat saglikli seviyede
oldugu bulundu. Down Sendromu olan ¢ocuklarin anneleri ile yapilan bir ¢aligmada, annelerin egitim
durumunun aile islevlerini etkilemedigi bulunmus, fakat egitim diizeyinin kisilerin yasantilart ile ilgili
tepkilerini etkileyebilecegi, sorunlara ¢6ziim iiretebilme, iletisim kurabilme, yorum yapabilme ve kendini
ifade edebilme becerilerini farklilastirabilecegi belirtilmistir (Kirbas & Ozkan, 2013).

Aragtirma bulgularimiz, egitim diizeyi diisiik ve ¢ocukla daha fazla bir arada olan annenin aile islevleri
konusunda saglikli olmasinin yaninda, desteklenme gereksinimini ortaya koymaktadir (Sen, &Yurtsever,

2007; Cavusoglu, 2011; Kirbas & Ozkan, 2013).
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Babalar ve annelerin sagligi algilamada, farkli tepki gosterdikleri, ¢ocuklarinin tedavisi konusunda,
babalarin daha az ilgili olduklar1 bilinmektedir. Bu farkliliga ragmen, aile i¢indeki sorunlar1 konusabilmeleri
ve ¢dziim iiretebilmeleri igin babalarm incelenmesi ve desteklenmesi 6nemlidir (Bulut, 1993; Ozsenol ve ark.,
2003). Dogustan gorme engeli otizm, isitme, gorme, 6grenme ve zihinsel engeli olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinde, aile islevleri icin anne ve babalar arasinda bir fark olmadig1 bulunmustur (Berryman, 2002;
Ozsenol ve ark., 2003).

Arastirmada, ilkokul-ortaokul mezunu (p<0.01) ve serbest meslekle ugrasan (p<0.001) babalarda, aile
islevlerinin 6nemli diizeyde daha yiiksek ve saglikli seviyede oldugu, aile islevlerinin is¢i olan (p<0.001)
babalarda ise sagliksiz sevide oldugu bulundu. Bu bulgular, aile islevleri i¢in ilkokul-ortaokul mezunu ve
serbest meslekle ugrasan babalarin risk tasidigi, isci olan babalarin da desteklenmesi gerektigini
gostermektedir. Benzer sekilde, engelli cocugun olup olmama durumuna goére babalarin aile islevlerinin
karsilastirildigr bir aragtirmada, ilkokul mezunu babalarin aile islevlerinin en yiliksek ve sagliksiz diizeyde
oldugu bulunmustur (Akinci, 2007). Aksine, ¢ocugunun engelinden dolay1 kendini su¢layan ve suglamayan
ebeveynlerin aile iglevlerinin karsilastirildigi benzer bir ¢alismada, egitim diizeyi ve meslegin aile islevlerini
etkilemedigi saptanmistir (Ozsenol ve ark., 2003). Baba ile iliskili baz1 faktorlerin ve cevresel kosullarin
cocugunun yasamina katilimini kolaylastirici veya engelleyici rol oynadigi bilinmektedir. Bulgularla uyumlu
olarak, bunlardan en 6nemlisinin babanin sosyoekonomik durumu oldugu ve alim giicii yliksek babalarin, daha
fazla katilim gosterdigi bildirilmistir (Uludagli, 2017)

Gilinimiizde toplumun en kiiciik yapr tas1 olarak kabul goren ailenin gerek bireysellesme gerek
toplumsallagsma agisindan oldukga biiyiik 6nemi vardir. Sevgi, sefkat ve etkili bakim bulabilecekleri en dogal
ortamda yetisen kisilerin beden ve ruh saglig1 da o 6lgiide iyi olmaktadir. Bu en dogal ortam da ailedir. Kisi,
birey olarak dogdugu aile araciligiyla hayatla temas kurar, yasami 6grenir, etkiler ve yasamdan etkilenir
(Ozsenol ve ark., 2003).

Aile, aile igerisindeki roller, iletisim kaliplar1 ve duygusal ortamiyla kisinin iglevini olumlu veya olumsuz
yonde etkiledigi gibi, sistematik olarak iiyelerine yasam doyumlarini arttirma, sorumluluk duygusu olusturma,
ait olma ihtiyaclarimi karsilama olanagi da saglamaktadir (Bulut,1990).

Aragtirmada, aile islevlerinin genis ailede yasayan (p<0.01), sosyal giivencesi olmayan (p<0.001) ve geliri
giderinden az olan (p<0.001) ebeveynlerde, 6nemli diizeyde daha yiiksek ve sagliksiz seviyede oldugu
belirlendi. Daha 6nce yapilan ¢alismalarda, aile tipinin aile islevlerini etkilemedigi belirlenmistir (Epstein ve
ark., 1983). Arastirmada, kendisi olmadiginda ¢ocugun bakimi igin kaygi yasamayan ebeveynlerde aile
islevlerinin 6nemli diizeyde daha yiiksek ve saglikli oldugu saptandi (p<0.001). Biitin bu bulgularin
ebeveynlerin diigiik egitim seviyesi ve diisiik sosyoekonomik diizeyinden kaynaklanmis olabilecegi

diistiniilmektedir.
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SONUC

Engelli ¢ocugu olan ailelerin islevlerini degerlendiren ve etkileyen faktorleri belirleyen arastirmada:
» Ebeveynlerin aile iglevlerinde saglikli, fakat roller ve gereken ilgiyi gosterme islevleri alt boyutlarinda
sagliksiz diizeyde oldugu,
» Erkek (p<0.05), okuma-yazmasi olmayan (p<0.01), iki ve daha ¢ok kardesi olan (p<0.001) ve birden fazla
engeli olan c¢ocuklarin (p<0.05) ebeveynlerinde, aile islevleri onemli diizeyde daha yiiksek, fakat saglikli
seviyede oldugu,
* Cocuklarin biitiin 6zelliklerine gére ebeveynlerin roller ve gereken ilgiyi gosterme islevlerinde, sagliksiz
seviyede oldugu,
« {lkokul-ortaokul mezunu (p<0.001) ve calismayan (p<0.05) annelere gdre ebeveynlerin aile islevleri
onemli diizeyde daha yiiksek, fakat saglikli seviyede oldugu, Annelerin hemen hemen biitiin 6zelliklerine gore
ebeveynlerin roller, davranis kontrolii ve gereken ilgiyi gosterme iglevlerinde, sagliksiz seviyede oldugu,
« Universite mezunu (p<0.01) ve is¢i (p<0.001) babalarda aile islevlerinin énemli diizeyde daha yiiksek ve
saglikli seviyede oldugu,
» Babalarin hemen hemen biitiin 6zelliklerine gore ebeveynlerin roller, davranis kontrolii ve gereken ilgiyi
gosterme islevlerinin sagliksiz seviyede oldugu,
* Genis ailede yasayan (p<0.01), sosyal giivencesi olmayan (p<0.001) ve geliri giderinden az olan (p<0.001)
ebeveynlerin aile islevleri 6nemli diizeyde daha yiiksek ve sagliksiz seviyede oldugu,
* Ailenin hemen hemen biitiin 6zelliklerine gore ebeveynlerin roller, davranis kontrolii ve gereken ilgiyi
gosterme islevlerinde, sagliksiz seviyede oldugu, ebeveynlerin %28 nin problem ¢6zme, %32.3 {iniin iletisim,
%62.9’unun roller, %22.6’simin duygusal tepki verebilme, %93’ liniin gereken ilgiyi gdsterme, %52.2’sinin
davranis kontrolli, %22.6’sinin genel islevler ve %32.3’niin aile islevlerinde, sagliksiz diizeyde oldugu
belirlendi.
* Bu sonuglar dogrultusunda; genel olarak, ¢ocuklarin, annelerin, babalarin ve ailelerin hemen hemen biitiin
ozelliklerine gore ebeveynlerin roller, davranis kontrolii ve gereken ilgiyi gosterme islevlerinin sagliksiz
seviyede olmasi, bu islevler i¢in profesyonel olarak desteklenmeleri gerektigini gostermektedir.
» Erkek, okuma-yazmasi olmayan, iki ve daha ¢ok kardesi olan ve birden fazla engeli olan ¢ocuklarin, egitim
seviyesi diisiik ve ¢alismayan annelerin, tiniversite mezunu ve is¢i babalarin, genis, sosyal giivencesi olmayan
ve geliri giderinden az olan ailelerin ebeveynlerinde aile islevlerinin risk altinda oldugu sdylenebilir.
Cikar Catismas1 Beyani: Yazar, bu makalede arastirma, yazarlik ve/veya yayin ile ilgili olarak herhangi bir

potansiyel ¢ikar ¢atigsmasi beyan etmemektedir.

Kurumsal ve Finansal Destek Beyani: Bu makale herhangi bir kisi ve/veya kurum tarafindan finansal olarak

desteklenmemistir.

Tesekkiir: Calismaya katki veren tiim ebeveynlere tesekkiir ederiz.
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